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„Im Grunde sind es immer die Verbindungen mit Menschen,  
die dem Leben seinen Wert geben.“ 
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Epidemiologie lebensverkürzender Erkrankungen im Kindes- und Jugendalter 
Nach Angaben des Statistischen Bundesamtes versterben jährlich in Deutschland ca. 850.000 
Menschen. Mehr als 95% dieser Todesfälle ereignen sich im Erwachsenenalter, jedoch 
versterben jedes Jahr zwischen 3.500 und 4.000 Kinder und Jugendliche (1). Hier handelt es 
sich definitionsgemäß um Lebendgeborene, die vor Vollendung des 18. Lebensjahres 
versterben. Circa 60 % der Todesfälle im Kindes- und Jugendalter ereignen sich bereits im 1. 
Lebensjahr, davon zwei Drittel sogar noch in der Neugeborenenperiode (d.h. innerhalb der 
ersten 28 Tage nach der Geburt). Somit stellen Neugeborene in Deutschland - und auch 
weltweit - mit ca. 40% die größte Subpopulation in der Kohorte der Todesfälle im Kindes- und 
Jugendalter dar (2). Oder in absoluten Zahlen: Jährlich bedürfen ca. 1.600 Kinder in der 
Neugeborenenperiode in Deutschland einer Begleitung in der Sterbephase, sprich einer 
Palliativversorgung. 
Warum aber versterben auch noch heute so viele Neugeborene in einem Land mit einem der 
höchsten medizinischen Versorgungsstandards weltweit? Die betroffenen Kinder in der 
Subpopulation der Neugeborenen lassen sich entsprechend der Todesursache grundsätzlich in 
drei große Subpopulationen (3) unterteilen [modifiziert nach  (4–6)]: 
1. Extreme Frühgeburtlichkeit an der Grenze der Lebensfähigkeit.  
Hier handelt es sich nach aktueller Definition der AWMF Leitlinie zum „Vorgehen an 
der Grenze der Lebensfähigkeit“ im engeren Sinne um Frühgeborene, die zwischen 22 
0/7 und 23 6/7 Schwangerschaftswochen geboren werden (7).  Diese Kinder 
versterben häufig bereits innerhalb weniger Stunden nach der Geburt oder nach 
wenigen Tagen intensivmedizinischer Behandlung auf der neonatologischen 
Intensivstation.   
2. Neugeborene mit nicht beherrschbaren, spezifischen Erkrankungen der 
Neugeborenenperiode.  
Hierunter fallen beispielsweise Kinder nach schwerer perinataler Asphyxie, mit 




vorzeitigem Blasensprung (sog. Potter Sequenz). Kinder dieser Gruppe versterben 
häufig nach wenigen Tagen bis Wochen, selten innerhalb weniger Monate. 
3. Neugeborene mit angeborenen, komplexen chronischen Erkrankungen,  
die mit stark lebensverkürzender („infauster“) Prognose einhergehen und deren 
Langzeitprognose sich durch eine Intensivtherapie nicht grundsätzlich beeinflussen 
lässt (z.B. thanatophore Dysplasie, Anenzephalus, komplexe Fehlbildungssyndrome, 
Trisomie 13 oder 18, nicht korrigierbare Herzfehler). Kinder mit komplexen 
chronischen Erkrankungen versterben häufig nach wenigen Wochen bis mehreren 
Monaten, selten nach mehreren Jahren. 
Geschichte der Palliativversorgung im Kontext der Kinderheilkunde 
Die Begleitung von Menschen im Sterben ist elementarer Bestandteil menschlichen 
Miteinanders. Bei der Betrachtung des „Wie“ im historisch-gesellschaftlichen Kontext und im 
weltweiten Vergleich zeigt sich, dass es schon immer vielfältige und sehr unterschiedliche 
Auffassungen zu den gelebten Prinzipien der Begleitung Sterbender gegeben hat. Das Thema 
„Begleitung Sterbender“ wurde in den 1960er Jahren durch die Bemühungen der 
Hospizbewegung auch in der modernen Medizin wieder stärker in den Fokus genommen. Aus 
der Hospizbewegung entwickelte sich in der Erwachsenenmedizin über Jahrzehnte die moderne 
- zunehmend Evidenz-basierte (8–12) - Palliativmedizin so wie wir sie heute kennen. Mit der 
Eröffnung des weltweit ersten Kinderhospizes (das Helen House in Oxfordshire) im Jahre 1982 
wurde auch im Bereich der Kinder- und Jugendmedizin die Entwicklung einer professionellen 
Palliativversorgung angestoßen. Mittlerweile ist die Vermittlung von Grundsätzen von 
„pediatric palliative care“ nahezu weltweit wichtiger Bestandteil in der Ausbildung von 
Kinderärzt*innen (13–15). Pädiatrische Palliativmedizin ist heute fest als essentielle 
Subdisziplin sowohl im pädiatrischen Versorgungsalltag (16–22) als auch in der pädiatrischen 
Forschung  etabliert. Dies hat zu einer deutlichen Verbesserung der Versorgung von Kindern 
mit lebenslimitierenden und -bedrohlichen Erkrankungen geführt (23–27).  
Die Palliativversorgung von Neugeborenen nimmt in diesem Kontext eine Sonderrolle ein. Seit 
Beginn der Einführung von spezialisierten Neugeborenenintensivstationen in den 1960er 




und älterer Kinder. Diese Trennung führte u.a. auch dazu, dass palliativmedizinische 
Versorgungskonzepte zunächst primär den Weg in die Versorgung älterer (vornehmlich 
onkologisch betreuter) Kinder fanden. Erst ab Anfang der 2000er wurde „Palliativversorgung“ 
dann auch von der internationalen, neonatologischen „Community“ als relevantes 
Versorgungs- und Forschungsthema wahrgenommen (28–31). Seit ca. 15 Jahren finden nun 
auch interdisziplinäre, multiprofessionelle, palliativmedizinische Versorgungskonzepte den 
Weg in den klinischen Alltag neonatologischer Intensivstationen (22,28–33). Dennoch gibt es 
weiterhin einen erheblichen Forschungsbedarf auf dem Gebiet der neonatologischen 
Palliativmedizin. Relevante Themen mit anhaltendem Forschungsbedarf sind u.a. „Schmerz- 
und Symptomkontrolle bei Neugeborenen mit lebensverkürzenden Erkrankungen“ (34), 
„ethische Entscheidungsfindungen am Beginn des Lebens“ (35) oder „palliativmedizinischer 
Versorgungsbedarf für Neugeborene im stationären und ambulanten Setting“ (36). 
 
1.2. Schmerztherapie bei Neugeborenen unter Palliativversorgung 
Schmerzen jeglicher Art sind von zentraler Bedeutung, wenn es um die palliative Betreuung 
von Neugeborenen geht. Ihr eigenes Kind an Schmerzen leiden zu sehen verunmöglicht es 
betroffenen Eltern, sich auf den Sterbeprozess einzulassen (37) und dabei dem Kind die tiefe 
emotionale Zuwendung zu Teil werden zu lassen, die sie auch selber für die Verarbeitung 
benötigen. Ohne  konsequente Symptombehandlung kann die Begleitung eines sterbenden 
Kindes nicht gelingen (38–41). Mittlerweile gibt es internationale, nationale und lokale 
Empfehlungen zu Prävention, Diagnostik und Therapie von Schmerz- und Unruhezuständen 
von Neugeborenen auf Intensivstationen (42,43). Allerdings basieren diese Empfehlungen auf 
Untersuchungen von Neugeborenen, die mit kurativer Absicht betreut wurden (44). Für 
palliativ betreute Neugeborene fehlen hingegen Studien, in denen es um die Beurteilung und 
Bekämpfung von Schmerz- und Unruhezuständen geht. Notgedrungen richtet sich mithin das 
Vorgehen an Erfahrungen mit kurativ betreuten Neugeborenen aus (3,44). Das 





Die Einschätzung von Schmerz- und Unruhezuständen mit entsprechenden Skalen ist dabei 
obligater Bestandteil der Palliativversorgung (3,44,46,47). Entsprechend der aktuellen 
Symptomatik sind nicht-pharmakologische Maßnahmen der Symptomkontrolle zu beachten, 
flankiert von einer zusätzlichen medikamentösen Analgesie und/oder Sedierung. 
Die Einschätzung, ob solche Maßnahmen ausreichen, ist nicht leicht, und beruht immer auf 
einer Fremdbeurteilung – ein Neugeborenes kann nicht sagen, wo es weh tut und was ihm sonst 
fehlt. Eine Hilfe stellt dabei der Einsatz standardisierter Skalen für die Schmerzbeurteilung dar, 
der sich aus folgenden Gründen empfiehlt: 
- Sie reduzieren den subjektiven Einfluss der Fremdbeurteilenden auf das Ergebnis. 
- Sie berücksichtigen für die Schmerzbeurteilung in der Regel sowohl Vitalparamater als 
auch Verhaltensänderungen, d. h. sie sind multidimensional und damit steigert sich ihre 
Sensitivität. 
- Sie helfen den Mitgliedern des Behandlungsteams durch die Quantifizierung und 
Benennung eines Schmerzniveaus (z. B. auf einer Skala von 0–10) zu einer gemeinsamen 
Sprache in der Beurteilung von Schmerzzuständen. 
Seit den späten 1980er Jahren sind mehr als 30 verschiedene Scores zur Beurteilung von 
Schmerzen bei Neugeborenen validiert und publiziert worden (48,49). Sie beziehen sich aber 
durchweg auf akute, prozedurale Schmerzen, die in der Betreuung von palliativ betreuten 
Neugeborenen im Hintergrund stehen (44). 
Für prolongierte akute oder chronische Schmerzen sind bisher nur drei Scores für Neugeborene 
validiert worden, die intensivmedizinisch mit kurativer Zielsetzung betreut werden (3,44,50–
53). Hingegen wurden bisher keine Schmerzscores für den spezifischen Einsatz bei 
Neugeborenen mit lebensverkürzenden Erkrankungen in einer Palliativsituation untersucht. 
Die Einschätzung von Schmerz und Distress in der neonatologischen Palliativversorgung 
erfolgt aus den o.g. Gründen daher aktuell mit Hilfe von Schmerzscores, die für 
intensivmedizinisch behandelte, nicht-palliativmedizinisch betreute Neugeborene entwickelt 





1.3. Palliativversorgung von Neugeborenen 
Ist der Tod eines älteren Kindes jenseits der Neonatalperiode absehbar, lässt sich in der Regel 
die Betreuung in einem Hospiz oder zu Hause einrichten. So liegt – in Abhängigkeit von örtlich 
verfügbaren ambulanten Diensten – die Rate von Kindern mit malignen neoplastischen 
Erkrankungen, die zu Hause versterben, im Bereich von 40%-80% (54,55).  
Hingegen versterben palliativ betreute Neugeborene ganz überwiegend (>90%) im Rahmen des 
primären stationären Aufenthalts noch im Kreißsaal oder auf einer Neugeborenen-
Intensivstation (56–58). Dies wird von einigen pädiatrischen Palliativmedizinern kritisiert (59–
62), wobei eine grundsätzlich ablehnende Grundhaltung gegenüber ambulanten, 
palliativmedizinischen Versorgungsstrukturen als Ursache für die niedrige Quote von 
Entlassungen aus neonatologischen Kliniken unterstellt wird (63).  
Dem wird u.a. vom Autor entgegengehalten (47), dass „im Sinne einer Palliativversorgung 
auch bei Neugeborenen mit unheilbaren lebensverkürzenden Erkrankungen im Krankenhaus 
nicht die Verlängerung der Lebenszeit um jeden Preis im Mittelpunkt steht, sondern die 
bestmögliche Lebensqualität des Kindes sowie die Begleitung seiner Familie“. Weiter heißt es 
(65): „Das konsequente Vorbeugen bzw. die Behandlung von Schmerzen und Unruhezuständen 
ist die Grundvoraussetzung für eine gelingende Palliativbegleitung des Kindes, dies gilt 
insbesondere für die Sterbephase des Kindes“. Daraus resultiert die Forderung „dass im 
Rahmen einer postnatalen primären Palliativversorgung ein palliativmedizinisch versierter 
Kinderarzt anwesend ist, der bei Neugeborenen eine Fremdeinschätzung von Schmerz und 
Distress sowie eine (medikamentöse) Symptomkontrolle sicher durchführen kann“ (47,64,65).  
Die bei der interdisziplinären Betreuung (28,29) von moribunden Neugeborenen oft zu 
beobachtende Unsicherheit von Hebammen und Geburtshelfern bei der Einschätzung des 
Kindes in Bezug auf Schmerzen, Stress und Unruhe (44) lässt sich durch ein erfahrenes 







Das Ziel dieser Arbeit besteht in der Untersuchung epidemiologischer, medizinischer und 
ethischer Aspekte im Kontext einer Palliativversorgung von Neugeborenen. Folgende 
Fragestellungen wurden im Einzelnen untersucht:  
1. Können bei Neugeborenen Empathie-basierte Schmerzskalen aus der Pädiatrie 
alternativ zu komplexen Item-basierten Fremdbeurteilungsskalen aus der 
Neonatologie angewandt werden? 
2. Gibt es bei neonatologischen und pädiatrischen Fachkräften signifikante Unterschiede 
bzgl. der Einstellung zum Einsatz von Opioiden in der Sterbephase eines Kindes? Gibt 
es in Abhängigkeit vom Alter des betroffenen Kindes relevante Unterschiede im 
tatsächlichen Einsatz von Opioiden in der Sterbephase?  
3. Wie sterben Neugeborene unter primärer Palliativversorgung im Kreißsaal? Welche 
besonderen Herausforderungen im Rahmen einer primären Sterbebegleitung von 
Neugeborenen im Kreißsaal stellen sich dem medizinischen Fachpersonal? 
4. Wie hoch ist die Prävalenz von Palliativpatienten an einem universitären 
Perinatalzentrum der höchsten Versorgungsstufe und durch welche klinischen 
Charakteristika zeichnen sie sich aus? 
5. Haben sich persönliche Einstellungen und Arbeitspraxis von Neonatologen in 
Deutschland innerhalb von 20 Jahren im Kontext von medizinethischen 






2. Eigene Arbeiten 
 
2.1. Schmerzbeurteilung und –therapie bei Neugeborenen im palliativmedizinischen 
Kontext 
 
2.1.1.  Eine Frage der persönlichen Philosophie: Empathie- vs. Item-basierter 
Schmerzbeurteilung beim Neugeborenen 
 
Originalarbeit: Garten L, Deindl P, Schmalisch G, Metze B, Bührer C. Parallel assessment of 
prolonged neonatal distress by empathy-based and item-based scales. Eur J Pain. 2010 
Sep;14(8):878–81. DOI: 10.1016/j.ejpain.2010.01.004 
 
Die Beurteilung von Schmerz ist die Basis für eine adäquate Analgesie – dies gilt sowohl für 
Behandlungen mit kurativem Therapieziel als auch im Rahmen einer Palliativversorgung. Es 
gibt über 30 unterschiedliche Skalen, um akute, prozedurale Schmerzen zu beurteilen (48,49). 
Solche Art von Schmerzen stehen bei palliativ betreuten Neugeborenen eher im Hintergrund, 
im Gegensatz zu prolongierten, chronischen Schmerz- und Unruhezuständen. Dafür gibt es 
derzeit nur drei multidimensionale, item-basierte Scores, die für Neonaten validiert wurden:  
o Echelle Douleur Inconfort Nouveau-né (EDIN) (50),  
o Neonatal Pain, Agitation and Sedation Scale (N-PAS) (51,52), 
o COMFORTneo scale (53)  
 
Diesen drei Skalen ist gemein, dass auf der Grundlage einer komplexen Beurteilung 
verschiedener klinischer Parameter (Items) das Niveau von Schmerz (bzw. Distress) des 
untersuchten Neugeborenen ermittelt wird. Die N-PASS und COMFORTneo scale werden 
aktuell explizit für den Einsatz auf neonatologischen Intensivstationen empfohlen (45,49). Für 
wache Kinder jenseits des 4. Lebensjahres werden für die Selbsteinschätzung von Schmerzen 
hingegen unidimensionale Schmerzmessinstrumente zur Selbsteinschätzung verwandt. Die 
bekannteste dieser Skalen ist die Faces Pain Scale – Revised (FPS-R = „Gesichterskala“), 
welche u.a. in der aktuellen S3-DAS-Leitlinie der deutschen Arbeitsgemeinschaft der 
Wissenschaftlichen Medizinischen Fachgesellschaften e.V. (AWMF = Netzwerk der 
Wissenschaftlichen Medizinischen Fachgesellschaften in Deutschland) für den Einsatz auf 
pädiatrischen Intensivstationen empfohlen wird (66).  
Weder die Ausweitung des Einsatzbereiches der pädiatrischen, Item-basierten 
Eigenbeurteilungskala FPS-R als Empathie-basierte Fremdbeurteilungsskala, noch der Einsatz 




nun erstmalig untersucht, ob mit Hilfe der FPS-R eine Empathie-basierte Fremdeinschätzung 
von prolongierten Schmerzen bei Neugeborenen im direkten Vergleich mit der gut evaluierten 
Item-basierten N-PAS-Skala grundsätzlich durchführbar und valide ist.  
Der nachfolgende Textabschnitt entspricht dem publizierten Abstrakt der Originalarbeit: 
„Zielsetzung: Evaluierung der Übereinstimmung von Empathie-basierter Faces Pain Scale-
Revised (FPS-R) und Item-basierter Neonatal Pain, Agitation and Sedation Scale (N-PASS) 
im Rahmen einer Beurteilung von prolongiertem Distress bei Reif- und Frühgeborenen.  
Methode: Sequenzielle, prospektive psychometrische Beurteilung von Distress in einem 4-
stündlichen Untersuchungsintervall über einen Zeitraum von 48h. FPS-R und N-PASS 
wurden parallel durch neonatologische Intensivpflegekräfte bei 44 intensivpflichtigen, reif- 
und frühgeborenen Neugeborenen angewandt. 
Ergebnisse: Während des 48h-Untersuchungsintervalls verminderten sich die medianen FPS-
R Werte von 6/10 auf 2/10 (p < 0,001) während sich die N-PASS Werte nicht signifikant 
änderten. Die FPS-R und N-PASS Werte zeigten eine starke Korrelation in den ersten 12 
Stunden der Beobachtungsphase (Rs = 0,786, p < 0,001). Während jeder der folgenden drei 
12h-Phasen verminderte sich die Stärke der Korrelation (12-24h: Rs = 0,781; 24-36h: Rs = 
0,675; 36-48h: Rs = 0,658), blieb jedoch signifikant (p < 0,001). Wenn mit Hilfe der 
Fremdeinschätzung durch FPS-R und N-PASS lediglich zwischen „in Distress“ und „nicht in 
Distress“ unterschieden werden sollte, so zeigten sich nur geringe Schwankungen in Bezug auf 
die Übereinstimmung der Ergebnisse (0-12h: 79,6%; 12-24h: 88,6%; 24-36h: 89,4%; 36-48h: 
84,9%). 
Schlussfolgerung: Werden Neugeborene seriell über 48h beurteilt, so zeigen sich zunehmende 
Unterschiede zwischen FPS-R und N-PASS. Da die Rate der Übereinstimmungen zwischen N-
PASS und FPS-R in Bezug auf die Kategorisierung eines Kindes in „in Distress“ und „nicht in 
Distress“ jedoch stabil bleibt, lässt sich eine Ausweitung des Einsatzes der FPS-R für den 
Einsatz in der Neonatologie gut begründen. Die Entscheidung für eine Item- oder Empathie-
basierte Beurteilung mag daher eher eine Frage der persönlichen Philosophie als medizinischer 








Eur J Pain. 2010 Sep;14(8):878–81. 
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Parallel assessment of prolonged neonatal distress by empathy-based and item-based scales.  
 





















2.1.2.  Opioidtherapie: Der Sonderfall Sterbebegleitung von Neugeborenen im Geburtsraum 
 
Originalarbeit: Garten L, Daehmlow S, Reindl T, Wendt A, Münch A, Bührer C. End-of-life 
opioid administration on neonatal and pediatric intensive care units: nurses’ attitudes and 
practice. Eur J Pain. 2011 Oct;15(9):958–65. DOI: 10.1016/j.ejpain.2011.03.009 
 
Im Rahmen der Durchführung der unter 2.1.1. beschriebenen neonatologischen Studie zeigten 
sich wiederholt Schwierigkeiten in der praktischen Durchführbarkeit der Schmerzbeurteilung. 
Es stellte sich aufgrund der Erfahrungen aus dieser ersten Studie daher folgerichtig die Frage, 
ob die in der Praxis beobachteten Probleme bei der Schmerzbeurteilung sich im direkten 
Vergleich zu älteren Kindern negativ auf die in Folge durchgeführte Schmerztherapie bei 
Neugeborenen auswirke. Eine Literaturrecherche ergab, dass in Kinderkliniken primär 
intensivmedizinisch betreute Neugeborene ein hohes Risiko aufweisen, nicht adäquat mit 
Schmerzmitteln behandelt zu werden (67,68). Vor allem hoch vulnerable neonatale 
Patientengruppen wie z.B. extrem kleine Frühgeborene (69) und neurologisch schwer 
beeinträchtigte Neugeborene (70) werden auf neonatologischen Intensivstationen systematisch 
bzgl. ihrer Schmerzen unterschätzt und signifikant seltener mit Opioiden behandelt. Es waren 
bis dato jedoch keine wissenschaftlichen Untersuchungen im Kontext pädiatrisch-
neonatologischer Palliativversorgung zu dieser Fragestellung durchgeführt worden. Im Rahmen 
dieser Studie wurde nun erstmalig untersucht, ob im hochsensiblen Kontext einer stationären 
Sterbebegleitung signifikant weniger Analgetika (Opioide) bei Neugeborenen im Vergleich zu 
älteren Kindern eingesetzt werden.   
 
Der nachfolgende Textabschnitt entspricht dem publizierten Abstrakt der Originalarbeit: 
„Zielsetzung: (1) Vergleich der persönlichen Einstellung von neonatologischen und 
pädiatrischen Intensivpflegekräften in Bezug auf den Einsatz von Opioiden zur 
Symptomkontrolle in der Sterbephase. (2) Vergleich des tatsächlichen Einsatzes von Opioiden 
in der Sterbebegleitung von Neugeborenen im Kreißsaal, von Neugeborenen auf 
neonatologischen und von Kindern jenseits der Neugeborenenperiode auf pädiatrischen 
Intensivstationen. 
Methode: (1) prospektive Datenerhebung mittels anonymen Papierfragebogens (u.a. anhand 5 
fiktiver neonatologischer bzw. pädiatrischer Fallvignetten), der an alle Pflegenden von 2 
neonatologischen Level I Intensivstationen und 3 pädiatrischen Intensivstationen versandt 




neonatologischen (inkl. Kreißsaal, hier: Sterbebegleitung durch neonatologisches Personal) 
bzw. pädiatrischen Intensivstationen in den Jahren 2008 und 2009 verstorben waren. 
Ergebnisse: Es zeigten sich zwischen den neonatologischen und pädiatrischen 
Intensivpflegekräften keine signifikanten Unterschiede bzgl. einer eigenverantwortlichen 
Anwendung von Opioiden bei neonatologischen bzw. pädiatrischen Patienten in der 
Sterbephase mit klinischen Zeichen von Schmerz (jeweils um 80%) oder Distress (jeweils um 
65%). 35,0% der neonatologischen und 44,5% der pädiatrischen Pflegekräfte sprachen sich für 
die Möglichkeit einer Opioidgabe mit dem erklärten Ziel einer aktiven Lebensverkürzung aus. 
Eine potentielle Verkürzung des Lebens als Nebenwirkung einer Opioidtherapie war für die 
Mehrheit der pädiatrischen (94,5%) und neonatologischen (87,0%) Pflegenden akzeptabel. Der 
Anteil der sterbenden Kinder, die auf einer neonatologischen (41/74, 55,4%) oder pädiatrischen 
(40/68, 58,8%) Intensivstation tatsächlich Opioide bekommen hatten, war vergleichbar. Von 
den 24 im Kreißsaal unter primärer Palliativversorgung verstorbenen Neugeborenen hatte 
hingegen kein einziges Opioide in der Sterbephase erhalten. 
Schlussfolgerung: Die Anwendung von Opioiden bei im Kreißsaal unter primärer 
Palliativversorgung betreuten Neugeborenen unterscheidet sich signifikant zum Vorgehen bei 
sterbenden Patienten auf neonatologischen bzw. pädiatrischen Intensivstationen. Ist ein Kind 
erst einmal auf eine Intensivstation aufgenommen sind persönliche Einstellung und tatsächliche 
Anwendung von Opioiden in der Sterbephase auf neonatologischen und pädiatrischen 
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2.2. Versorgungsaspekte im Kontext von neonatologischer Palliativversorgung  
 
2.2.1.  Primäre Palliativversorgung im Geburtsraum: Die Perspektive von Patienten und 
Behandlungsteam 
 
Originalarbeit: Garten L, Glöckner S, Siedentopf J-P, Bührer C. Primary palliative care in the 
delivery room: patients’ and medical personnel’s perspectives. J Perinatol. 2015 
Dec;35(12):1000–5. DOI: 10.1038/jp.2015.127 
 
Seit Mitte der 1990er Jahren zeigt sich ein stetig wachsendes wissenschaftliches Interesse zu 
Themen im Kontext von Palliativversorgung bei Kindern (54,61–63,71,72). Auch zu speziellen 
Themen wie z.B. die Versorgung von Neugeborenen mit lebensverkürzenden Erkrankungen 
auf neonatologischen Intensivstationen findet sich international eine wachsende Anzahl von 
Publikationen (28,29,31,73,74). Dass neonatale Palliativversorgung jedoch nicht nur auf 
neonatologischen Intensivstationen, sondern auch im Kreißsaal stattfindet, war bislang 
wissenschaftlich nicht beachtet worden. 2011 wurden dann die beiden ersten Studien (eine 
wurde bereits unter 2.1.2. dargestellt) publiziert, die übereinstimmend zeigten, dass 
Neugeborene unter primärer Palliativversorgung im Kreißsaal in Bezug auf den Einsatz von 
Opioiden in der Sterbephase grundlegend anders behandelt werden als Patienten auf 
neonatologischen oder pädiatrischen Intensivstationen (4,75). Zur Ursache für diese 
„Sonderbehandlung“ in der Kreißsaalsituation konnte aufgrund des Studiendesigns sowohl 
unserer internen Untersuchung (s. S. 17ff) als auch der Multizenterstudie der Kollegen Janvier 
et al. (2011) (75) keine Angaben gemacht werden. Eine Literatursuche ergab, dass die spezielle 
Situation „Sterbebegleitung eines gerade geborenen Kindes im Kreißsaal“ bis zum 
gegenwärtigen Zeitpunkt auch nicht Gegenstand systematischer Untersuchungen anderer 
Forschungsgruppen gewesen war. Insbesondere gab es keine publizierten Daten zu den 
Aspekten „Charakteristik, Bedarfe und Versorgungssituation der betroffenen Kinder“ sowie 
„Perspektive, Belastungen, Bedürfnisse, fachliches Know How des begleitenden medizinischen 
Fachpersonals“. Zu diesem Zweck wurde diese Studie durchgeführt.  
Der nachfolgende Textabschnitt entspricht dem publizierten Abstrakt der Originalarbeit: 
„Zielsetzung: Ermittlung spezifischer Umstände während primärer Palliativversorgungen 
(PPV) im Kreißsaal (KS), persönliche Erfahrungen des KS-Personals mit Neugeborenen unter 
PPV und Angaben des KS-Personal zu persönlichen, emotionalen Belastungen während PPV. 
Studiendesign: Retrospektive Datenanalyse anhand der Akten aller Neugeborener die in den 




sind. Sowie strukturierte persönliche Interviews mit pflegerischem und ärztlichem KS-
Personal.  
Ergebnisse: Die unter PPV verstorbenen Neugeborenen konnten in zwei Hauptgruppen 
unterteilt werden: extrem kleine Frühgeborene an der Grenze der Lebensfähigkeit mit einem 
Gestationsalter zwischen 22 0/7 und 23 6/7 Wochen (n=86, 76%) und Kinder mit angeborenen, 
komplex-syndromalen Erkrankungen (n=27, 24%) Die mediane Überlebenszeit der Kinder 
betrug 59 Minuten (IQR 28-105 min). Die Mehrzahl der interviewten Fachkräfte berichtete 
nicht von Zeichen von Distress bei sterbenden Neugeborenen und gab an, dass die unmittelbare 
medizinisch-pflegerische Palliativversorgung keine relevante Belastungsquelle für sie darstelle. 
Dennoch gaben mehr als die Hälfte aller Teilnehmer an, dass PPV-Situationen als emotional 
hoch belastend empfunden werden. Es wurden primär "Unsicherheiten in der Kommunikation 
mit den betroffenen Eltern“ und „emotionale Unterstützung der Eltern“ als persönlich relevante 
Hauptbelastungsfaktoren genannt 
Schlussfolgerung: Nicht die medizinische Betreuung der sterbenden Neugeborenen, sondern 
die Unterstützung der betroffenen Eltern stellt die Hauptquelle emotionaler Belastung für 
medizinisches Fachpersonals dar. Es scheint sinnvoll, im Rahmen zukünftiger, strukturierter 
Fortbildungen für KS-Fachpersonal, Fähigkeiten in Kommunikation und Begleitung 
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2.2.2.  Prävalenz und Charakteristik neonataler Palliativpatienten 
 
Originalarbeit: Garten L, Ohlig S, Metze B, Bührer C. Prevalence and Characteristics of 
Neonatal Comfort Care Patients: A Single-Center, 5-Year, Retrospective, Observational Study. 
Front Pediatr. 2018;6:221. DOI: 10.3389/fped.2018.00221 
 
In den beiden zuvor vorgestellten Studien (siehe 2.1.2. und 2.2.1.) waren u.a. 
Versorgungslücken in speziellen Situationen der Versorgung und Schmerztherapie von palliativ 
versorgten Neugeborenen identifiziert worden. Um die aktuelle Versorgungssituation bzw. 
eventuelle bisher grundsätzlich unerkannte Versorgungsbedarfe von Neugeborenen mit 
lebensverkürzenden Erkrankungen besser benennen bzw. identifizieren zu können, wurden die 
Daten von fast 10.000 Patienten des Perinatalzentrums Level I an der Charité 
Universitätsmedizin Berlin im Rahmen dieser monozentrischen, retrospektiven 5-Jahresanalye 
erhoben und ausgewertet.  
Der nachfolgende Textabschnitt entspricht dem publizierten Abstrakt der Originalarbeit: 
„Zielsetzung: Untersuchung von Prävalenz und Charakteristika von Neugeborenen mit 
lebensverkürzenden oder lebensbedrohlichen Erkrankungen, welche eine exklusiv auf 
Symptomkontrolle (Anmerkung: im Original „comfort care“) ausgerichtete Betreuung 
erhalten. 
Methode: Retrospektive Analyse der Krankenakten von allen Neugeborenen die in einem 5-
Jahreszeitraum an einem Perinatalzentrum Level I (Anmerkung: entspricht im englischen 
Sprachraum „level III“) aufgenommen wurden. 
Ergebnisse: 1.777 von 9.878 Neugeborenen (18,0%) litten an einer lebensverkürzenden oder 
lebensbedrohlichen Erkrankung. 149 (1,5% aller Neugeborenen) wurden der Kategorie 
„comfort care“-Patienten mit einem erwarteten Versterben innerhalb von Stunden bis Wochen 
zugeordnet. 34,2% der „comfort care“-Patienten litten an einer für die Neugeborenenperiode 
spezifischen Erkrankung, 28,9% waren Frühgeborene an der Grenze der Lebensfähigkeit und 
22,8% Patienten mit angeborenen, komplexen, chronischen Erkrankungen. Bei 80,5% aller 
„comfort care“-Patienten erfolgte erst eine Therapiezieländerung auf ausschließliches „comfort 
care“ nachdem lebensverlängernde Maßnahmen sich als nicht erfolgreich gezeigt hatten. 
139/149 der „comfort care“-Patienten (91,3%) verstarben im Krankenhaus, während 13 (8,7%) 
nach Hause oder in ein Hospiz entlassen wurden. Das mediane Alter zum Todeszeitpunkt lag 
bei den „comfort care“-Patienten bei 3 Tagen nach der Geburt (interquartil range 1-15,5 Tage), 




Schlussfolgerung: Der größte Teil von neugeborenen „comfort care“-Patienten stirbt bereits in 
der ersten Lebenswoche im Krankenhaus. Jedoch wurde fast 1 von 10 „comfort care“-Patienten 
nach Hause oder in ein Hospiz entlassen, daher sollte bei allen Neugeborenen unter „comfort 
care“ die Planung einer möglichen Entlassung von der Neugeborenenintensivstation diskutiert 
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2.2.3.  End-of-Life decisions in der Neonatologie: 20 Jahre nach EURONICS 
 
Originalarbeit: Schneider K, Metze B, Bührer C, Cuttini M, Garten L. End-of-Life Decisions 
20 Years after EURONIC: Neonatologists’ Self-Reported Practices, Attitudes, and Treatment 
Choices in Germany, Switzerland, and Austria. J Pediatr. 2019 Apr;207:154–60. DOI: 
10.1016/j.jpeds.2018.12.064 
 
In der unter 2.2.2. vorgestellten Studie zeigte sich u.a., dass ca. 1/3 aller neonatalen 
Palliativpatienten „Frühgeborene an der Grenze der Lebensfähigkeit“ waren. Zudem konnte 
gezeigt werden, dass bei ca. 1/5 der Patienten eine Therapiezieländerung vorgenommen worden 
war, also zunächst mit kurativem und erst im Verlauf mit palliativem Therapieziel behandelt 
worden waren. In einer Folgeuntersuchung sollten nun spezifische Fragestellungen zum Thema 
„Entscheidungen am Lebensende bei extrem kleinen Frühgeborenen“ untersucht werden. Nach 
ausführlicher Literaturrecherche wurde die Fragestellung um den Aspekt des historischen 
Vergleichs „1996 vs. 2016“ erweitert. 
1996 wurde im Rahmen des “European Project on Parents‘ Information and Ethical Decision 
Making in Neonatal Intensive Care Units Survey” (EURONICS) (76) Aspekte der ethischen 
Entscheidungsfindung in „End-Of-Life“-Situationen auf neonatologischen Intensivstationen 
und der Einbezug der betroffenen Eltern in ebensolche in verschiedenen europäischen Ländern 
untersucht. Spezifische Faktoren wie z.B. juristischer, kultureller, sozialer und ethischer 
Hintergrund der befragten medizinischen Fachkräfte wurden in diesem Zusammenhang mit 
erhoben und gingen in die Analyse mit ein. Die Ergebnisse zeigten, dass Prozesse der 
Entscheidungsfindungen in End-Of-Life-Situationen auf neonatologischen Intensivstationen 
und der Einbezug der betroffenen Eltern sich sehr stark zwischen den Ländern unterschieden.  
Seit 1996 haben fast alle europäischen Länder Leitlinien (7,77,78) zu den Aspekten 
implementiert, die in der EURONICS Studie als ethische Problemfelder (z.B. 
Therapiezieländerung, Abbruch lebenserhaltender Maßnahmen, …) identifiziert worden waren 
(35,79). All diesen Leitlinien ist die Forderung gemein, dass die Eltern in ihrer Funktion als 
Sorgeberechtige der betroffenen Kinder in diese schwierigen, existentiellen 
Entscheidungsprozesse involviert werden sollen.  
Ziel dieser Studie war es, aktuelle Daten zur klinischen Praxis, persönlichen Einstellungen von 
neonatologisch tätigen Ärzten und zu Behandlungstrends in Deutschland, Österreich und der 
Schweiz zu erheben, um eine Aussage zu eventuellen allgemeinen Entwicklungen und Trends 





Der nachfolgende Textabschnitt entspricht dem publizierten Abstrakt der Originalarbeit: 
„Zielsetzung: Erfassung von Veränderungen im Laufe der letzten 20 Jahre in Bezug auf die 
Einstellung von Neonatologen zur Betreuung von extrem frühgeborenen Kindern und des 
Einbezuges der Eltern. 
Methode: Internet-basierte Umfrage (2016) auf 170 neonatologischen Intensivstationen Level 
1 (Anmerkung: entspricht im englischen Sprachraum „tertiary“) in Österreich, der Schweiz 
und Deutschland unter Einsatz des „European Project on Parents’ Information and Ethical 
Decision Making in Neonatal Intensive Care Units“ Fragebogens (deutsche Version) mit 
kleinen Modifikationen des Originalfragebogens von 1996/1997.    
Ergebnisse: Für die Umfrage 2016 wurden 104 Teilnehmer eingeschlossen (52,4% 
Rücklaufquote). Im Vergleich zu in den Jahren 1996/1997 befragten Neonatologen gaben 
2016 signifikant mehr Neonatologen an, dass sie schon einmal auf Intensivmaßnahmen 
verzichtet (99% vs. 69%), schon einmal eine künstliche Beatmung beendet (96% vs. 61%) 
oder lebenserhaltende Medikamente (99% vs. 79%) abgesetzt hätten. Ein geringerer Teil 
befürchteten, dass die Limitierung von Intensivmedizin möglicherweise zu Missbrauch führen 
könnte (18% vs. 48%). Im Falle einer unaufhaltsamen klinischen Verschlechterung trotz 
Maximaltherapie würden signifikant mehr Neonatologen die elterliche Meinung zur 
Fortführung der Intensivmaßnahmen erfragen (49% vs. 18%). Auch 2016 würden noch 21% 
aller deutschen Neonatologen ein hypothetisches Kind an der Grenze der Lebensfähigkeit 
gegen den elterlichen Willen reanimieren.   
Schlussfolgerung:  Der Verzicht oder die Beendigung von intensivmedizinischen 
Maßnahmen bei extrem frühgeborenen Kindern an der Grenze der Lebensfähigkeit ist unter 
Einbezug des elterlichen Willens weitaus akzeptierter als noch vor 20 Jahren. Dennoch bleibt 
die Reanimation eines extrem frühgeborenen Kindes gegen ausdrücklichen Wunsch der Eltern 
eine Option für fast ein Fünftel aller Neonatologen, die an dieser Umfrage teilnahmen.“ 
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Palliativversorgung im Kontext von Schwangerschaft, Geburt und Neugeborenenperiode 
unterscheidet sich in wesentlichen Aspekten von allgemeinpädiatrischer Palliativversorgung 
(22,28,29,31–33,80). Diese Alleinstellungsmerkmale bedingen, dass perinatale 
Palliativversorgung auch im wissenschaftlichen Kontext gesondert betrachtet werden sollte. 
Die vorliegende Arbeit beschäftigt sich mit verschiedenen spezifischen Fragestellungen, die 
unter anderem eine unmittelbare Relevanz für die praktische Versorgung von Neugeborenen 
mit lebensverkürzenden Erkrankungen haben.  
3.1. Schmerzbeurteilung und –therapie bei Neugeborenen im palliativmedizinischen 
Kontext 
Schmerzbeurteilung. Genau wie bei älteren Menschen, so ist auch bei Neugeborenen die 
konsequente Behandlung von Schmerzen eine Grundvoraussetzung für eine gelungene 
Palliativbegleitung (81). Dies gilt insbesondere für die Sterbephase. Schmerzerfassung und          
-therapie müssen integraler Bestandteil jedes individuellen, palliativen Pflegekonzeptes sein 
(34,47). Im Gegensatz zu älteren Kindern oder Erwachsenen vermögen Neugeborene nicht, 
Auskunft über ihre subjektiven Schmerzen zu geben. Es ist also per se aufgrund der 
physiologisch eingeschränkten Kommunikationsfähigkeit keine Eigenbeurteilung von 
Schmerzen durch die Betroffenen möglich. Besonders herausfordernd im Rahmen jeder 
Schmerzbehandlung im Neugeborenenalter ist daher die qualitative und quantitative Erfassung 
von Schmerzen über eine Fremdbeurteilung durch z.B. medizinisches Personal auf einer 
Intensivstation. Zur besseren Quantifizierung wurden hierfür spezielle Schmerzskalen 
entwickelt und in der Praxis validiert. Seit den späten 1980er sind mehr als 30 verschiedene 
Fremdbeurteilungsskalen für Schmerzen bei Neugeborenen validiert und publiziert worden 
(48). In der Praxis haben sich v.a. multimodale Schmerzbeurteilungsskalen durchgesetzt. Die 
derzeit zur Verfügung stehenden, multimodalen Schmerzbeurteilungsskalen für Neugeborene 
schließen neben der Beurteilung von Verhaltensbeobachtungen wie Grimassieren, 
Schreien/Weinen oder Körperhaltung auch Vitalparameter wie Herzfrequenz, 
Sauerstoffsättigung oder Blutdruck ein (48,49,82).  
Die Komplexität der Fremdbeurteilung aufgrund der zeitintensiven aber notwendigen 
Ermittlung von bis zu 10 verschiedener Aspekte erschwert die Bedingungen speziell für eine in 
palliativen Versorgungssituationen geforderte patientenorientierte und individuelle Betreuung. 




1. Die Erfassung von z.B. Sauerstoffsättigung oder Blutdruck erfordert den Einsatz von 
spezieller Medizintechnik. In der ambulanten Versorgung von palliativmedizinisch 
betreuten Neugeborenen müssen daher die entsprechenden Geräte auch zu Hause zur 
Verfügung stehen. Das bedeutet, entweder müssen die Geräte als Leihgeräte jedem 
Patienten individuell zur Verfügung gestellt werden, oder das betreuende Palliativteam 
muss zu jedem Hausbesuch die entsprechenden Geräte mitbringen.   
2. In palliativen Versorgungssituationen steht vor allem die Lebensqualität im 
Vordergrund. Lebensqualität bedeutet für ein Neugeborenes u.a. der Körperkontakt zu 
seinen Eltern.  Gerade der Verzicht auf „Technik“ und „Intensivmedizin“ (z.B. ein 
kontinuierliches Monitoring der Vitalparamater) zu Gunsten eines intensiveren 
Kontaktes zwischen Eltern und Kind ermöglicht es vielen Eltern erst, sich ganz auf ihr 
Kind einzulassen.  
Eine zumindest teilweise Lösung für die beiden aufgeführten problematischen Aspekte bei der 
Schmerzerfassung von palliativ versorgten Neugeborenen könnte durch die Einführung einer 
validierten Fremdbeurteilungsskala erfolgen, welche (i) nicht auf der Grundlage technisch zu 
messender Vitalparameter beruht und (ii) keine Erfassung einer größeren Anzahl komplexer 
Items erfordert.  
Die Validierung der pädiatrischen, Item-basierten Eigenbeurteilungsskala FPS-R als Empathie-
basierte Fremdbeurteilungsskala für Schmerzen bei Neugeborenen (83) nimmt genau diesen 
Aspekt auf. Es konnte eine starke Korrelation der FPS-R im Vergleich zur Referenzskala (N-
PASS) gezeigt werden. Wenn mit Hilfe der Fremdeinschätzung mittels FPS-R und N-PASS 
allein zwischen therapiebedürftigen und nicht-therapiebedürftigen Schmerzzuständen 
unterschieden werden sollte, so zeigte sich über den gesamten Untersuchungszeitraum von 48 
Stunden nur geringe Schwankungen in Bezug auf die Übereinstimmung der Ergebnisse aus 
beiden Skalen. Diese Ergebnisse sollten zu einer Diskussion über eine Ausweitung des 
Einsatzes der FPS-R auf die Neugeborenenperiode führen. Neben der potentiellen Zeitersparnis 
im Rahmen einer Palliativversorgung hätte der Einsatz der FPS-R zur Fremdbeurteilung von 
neonatalem Schmerz den weiteren Vorteil, dass im Gegensatz zur z.B. N-PASS-Skala keine 
Vitalparameter in die Beurteilung einfließen müssten, und ihr Einsatz somit auch für die 
ambulante Palliativversorgung von Neugeborenen (wo i.d.R. kein routinemäßiges Monitoring 
von EKG und SaO2 durchgeführt werden kann) eine ressourcensparende und patienten- bzw. 






Intensivmedizinisch betreute Neugeborene weisen im Vergleich zu älteren Kindern ein hohes 
Risiko auf, nicht adäquat mit Schmerzmitteln behandelt zu werden (67,68). Innerhalb der 
Population der intensivmedizinisch betreuten Neugeborenen werden hoch vulnerable Patienten 
wie beispielsweise extrem kleine Frühgeborene (69) oder neurologisch schwer beeinträchtigte 
Neugeborene (70) systematisch bzgl. ihrer Schmerzen unterschätzt und signifikant seltener mit 
Opioiden behandelt. Auch palliativ betreute Neugeborene stellen eine hoch vulnerable 
Patientengruppe innerhalb der Gesamtpopulation neonatologischer Intensivpatienten dar, daher 
besteht auch für sie das Risiko einer systematischen Unterversorgung mit 
Schmerzmedikamenten. Im Rahmen einer vergleichenden Untersuchung zum Einsatz von 
Opioiden in der Sterbephase im Neugeborenenalter und bei älteren stationär betreuten Kindern 
wurde untersucht, ob in diesem hochsensiblen Kontext signifikant weniger Analgetika 
(Opioide) bei Neugeborenen im Vergleich zu älteren Kindern eingesetzt werden. In dieser 
vergleichenden Untersuchung zeigte sich entgegen der initialen Hypothese, dass es auf 
neonatologischen und pädiatrischen Intensivstationen keine signifikanten Unterschiede  sowohl 
(i) in Bezug auf medizinethische Normen bzw. Vorstellungen der Fachkräfte zu 
Schmerztherapie und Symptomkontrolle mittels Opioiden in der Sterbephase als auch (ii) in 
Bezug auf die tatsächlich gelebte klinische Anwendungspraxis gibt. Bei den untersuchten 
Patienten, die auf einer neonatologischen (n=74) bzw. auf einer pädiatrischen (n=68) 
Intensivstation betreut wurden, wurden Opioide nahezu gleich häufig in der Sterbephase zur 
Symptomkontrolle verabreicht (neonatologische Intensivpatienten: 55,4% vs. pädiatrische 
Intensivpatienten: 58,8%). Obwohl zugehörig zu einer vulnerablen Untergruppe im 
neonatologischen Kontext wurden Palliativpatienten auf der neonatologischen Intensivstation 
also nicht schlechter behandelt als ältere pädiatrische Patienten. Weder die bei Neugeborenen 
aufgrund der notwendigen Fremdbeurteilung erschwerte Schmerzerfassung noch eine größere 
Angst vor schwerwiegenden Nebenwirkungen im Neugeborenenalter führen nach den 
erhobenen Daten zu einem verminderten Einsatz von Opioidanalgetika auf der 
neonatologischen Intensivstation. 
Hingegen ist bemerkenswert, dass Neugeborene unter primärer Palliativversorgung im 
Kreißsaal in Bezug auf den Einsatz von Opioiden in der Sterbephase grundlegend anders 
behandelt werden als Patienten auf neonatologischen oder pädiatrischen Intensivstationen. Von 
den 24 im Kreißsaal unter primärer Palliativversorgung verstorbenen Neugeborenen hatte kein 




muster wurde nahezu zeitgleich in einer Multizenterstudie von Janvier et al. (2011) (75) 
beschrieben.  Sowohl die eigenen Daten als auch die Studie von Janvier et al. ließen aufgrund 
des jeweiligen Studiendesigns jedoch keine Rückschlüsse auf die Ursache dieser 
„Sonderbehandlung“ in der Kreißsaalsituation zu. Es fanden sich in der aktuellen Fachliteratur 
zu dem damaligen Zeitpunkt trotz intensiver Literaturrecherche auch keine Studien anderer 
Arbeitsgruppen zu diesem speziellen Themenkomplex. Als potentielle Faktoren, die den 
signifikant unterschiedlichen Einsatz von „comfort medication“ zumindest teilweise erklären 
könnten, wurden aufgrund der Erfahrungen aus der klinischen Praxis „Charakteristik, Bedarfe 
und Versorgungssituation der betroffenen Kinder“ und „Perspektive, Belastungen, Bedürfnisse, 
fachliches Know How des begleitenden medizinischen Fachpersonals“ benannt. Genau diese 
Aspekte wurden dann in einer weiteren Studie evaluiert.  
3.2. Versorgungsaspekte im Kontext von neonatologischer Palliativversorgung  
Die retrospektive Datenanalyse über einen 10 Jahreszeitraum ergab, dass die im Kreißsaal unter 
primärer Palliativversorgung verstorbenen Kinder in zwei große Gruppen unterteilt werden 
konnten: extrem kleine Frühgeborene an der Grenze der Lebensfähigkeit (Gestationsalter 22 
0/7 – 23 6/7 SSW) und Kinder mit angeborenen, komplex-syndromalen Erkrankungen. Die 
mediane Überlebenszeit der Kinder betrug eine Stunde. 
Die Mehrzahl der interviewten Fachkräfte gab an, dass die von ihnen palliativ betreuten 
Neugeborenen im Kreißsaal unter ausschließlich nicht-pharmakologischer Symptomkontrolle 
(Körperkontakt zur Mutter, Ruhe, gedämpftes Licht, …) „friedlich verstorben“ seien und daher 
auch keine symptomkontrollierenden Medikamente zum Einsatz kommen mussten. Eine 
zusätzliche Opioidtherapie wurde als in der Regel aufgrund der Besonderheiten des Sterbens 
„unmittelbar in der Adaptationsphase nach Geburt“ nicht für notwendig erachtet. Mehr als die 
Hälfte der Befragten gab an, dass die primäre Palliativbegleitung eines Neugeborenen im 
Kreißsaal mit einer hohen emotionalen Belastung für das begleitende Fachpersonal einhergeht. 
In diesem Zusammenhang wurden in den Interviews v.a. „Kommunikation“ und „emotionale 
Begleitung“ der betroffenen Eltern als Hauptbelastungsfaktoren für das Personal benannt. Die 
eigentliche Palliativbetreuung der Kinder wurde dagegen nicht als hochbelastend 
wahrgenommen. Diese Studienergebnisse lassen folgende Überlegungen zu:  
Bei der großen Mehrzahl der primär palliativ betreuten verstorbenen Neugeborenen handelt es 
sich um extrem unreife Frühgeborene in der Grauzone der Lebensfähigkeit. Diese sehr kleinen 




sind aber nicht im eigentlichen Sinne krank (44). Sie sterben nicht an einer Schmerzen-
verursachenden Erkrankung, sondern am Fehlen eines eigenen Atemantriebs, was in 
Anbetracht ihrer Unreife als physiologisch zu werten ist (44,65). Wie andernorts dargelegt (44) 
geht diese Unreife jedoch nicht mit einem „subjektiven Gefühl von ‚Lufthunger‘ einher, sind 
(…die Frühgeborenen…; Anmerkung des Autors) doch gerade durch das Fehlen jeglichen 
Atemantriebs gekennzeichnet. Die Kinder zeigen dementsprechend auch keine Zeichen eines 
‚Todeskampfes‘ mit Tachydyspnoe oder Agitiertheit. In Folge ihrer postnatalen zentralen 
Apnoe entwickeln Frühgeborene an der Grenze der Lebensfähigkeit bei Verzicht auf eine 
Atemunterstützung rasch eine progrediente, hochgradige Hyperkapnie und Hypoxie. Beides 
führt zu einer physiologischen Sedierung in der Sterbephase.“  
Als pathophysiologische Spekulation ist anzumerken, dass die extrem hohe kindliche 
Vasopressinausschüttung im Rahmen der Geburt (84,85) eine physiologische perinatale 
Analgesie bewirkt, die aus der Veterinärmedizin gut bekannt ist. Diese perinatale Analgesie 
kommt dem kurz nach der Geburt versterbenden Kind zu Gute (44,65). 
Der in der Vorstudie beschriebene „Nicht-Einsatz von Opioiden in der Kreißsaalsituation“ 
beruht demnach nicht auf einer systematischen Unterversorgung der betroffenen Kinder trotz 
bestehender Indikation, sondern dürfte als Ausdruck einer physiologischen Analgosedierung zu 
werten sein, bei der hohe Vasopressinkonzentrationen, Hyperkapnie und Hypoxie eine Rolle 
spielen (44). Daher treten in dieser Situation nicht-pharmakologische Maßnahmen (z.B. 
ungestörter Körperkontakt zwischen Kind und Eltern) im Rahmen der Symptomkontrolle völlig 
in den Vordergrund (44,65). 
Um die Charakteristika von Palliativpatienten in der Neonatologie besser beschreiben zu 
können und eventuelle Versorgungslücken aufzudecken, wurden in einer weiteren Studie die 
gesamten Daten der in einem 5-Jahreszeitraum betreuten Patienten unter Palliativversorgung 
(„comfort care patients“) analysiert. Die Daten zeigen hochspezifische und klinisch relevante 
Aspekte auf, die es notwendig machen, dass perinatale Palliativpatienten gesondert von älteren 
„allgemeinpädiatrischen“ Patienten betrachtet werden müssen.  
Wie dargelegt (64), erfüllten in dieser retrospektiven Studie 1,5% aller neonatologischen 
Patienten die Kriterien eines Palliativpatienten und konnten in der Regel einer der folgenden 
Gruppen zugeordnet werden: (i) Patienten mit neugeborenenspezifischen Erkrankungen 
(perinatale Asphyxie, konnatale Lungenhypoplasie bei Potter Sequenz, etc.), (ii) extrem unreife 
Frühgeborene an der Grenze der Lebensfähigkeit, sowie (iii) Patienten mit angeborenen, 





In mehr als 90% der Fälle erfolgte die Palliativversorgung der Kinder bis zum Tod im 
stationären Setting eines Kreißsaales bzw. einer neonatologischen Intensivstation.  
„Immer wieder wird von pädiatrischen Palliativmedizinern kritisiert, dass so wenige 
Neugeborene mit lebenslimitierenden Erkrankungen zuhause oder in ambulanten 
Versorgungsstrukturen betreut werden (59–62). Als Ursache für die niedrige Quote von 
Entlassungen aus neonatologischen Kliniken wird dann den dort verantwortlichen Ärzten u.a. 
eine grundsätzlich ablehnende Grundhaltung gegenüber ambulanten, palliativmedizinischen 
Versorgungsstrukturen unterstellt (63). Im Gegensatz dazu legt die Analyse unsere Daten nahe, 
dass der hohe Anteil stationärer Palliativversorgung in der Gruppe der Neugeborenen vor 
allem zwei speziellen Charakteristika dieser Subpopulation pädiatrischer Palliativpatienten 
geschuldet ist (44): 
1. Das mediane Alter der neonatologischen Palliativpatienten zum Todeszeitpunkt lag bei 
nur 3 Tagen nach der Geburt, ca. 1/3 der Palliativpatienten verstarben sogar bereits 
unmittelbar nach der Geburt noch im Gebärraum“ [zitiert aus (86), eigene Publikation]. 
Diese Daten finden sich im Einklang mit z.B. den Ergebnissen von Hellmann et al 
(2016) (87).  
„Im Vergleich dazu liegt die mediane Überlebenszeit, wenn ältere Kinder z.B. an 
hämatologisch-onkologischen Erkrankungen versterben, bei 1,45 Jahren (55). Es liegt 
auf der Hand, dass es einen wesentlichen Unterschied macht, ob ein palliativ betreutes 
älteres Kind innerhalb von Wochen bis Monaten „zum Sterben“ zurück nach Hause 
entlassen werden soll. An einen Ort an dem es in der Regel schon gelebt hat und wo es 
von Eltern erwartet wird die bereits mehrere Monate oder Jahre für ihr Kind gesorgt 
haben. Oder ob im Gegensatz dazu ein palliativ betreutes Neugeborenes, welches noch 
nie außerhalb der Klinik gewesen ist, innerhalb von weniger als einer Woche nach 
Hause entlassen werden soll.“ [zitiert aus (44), eigene Publikation] 
2. „Neonatologische Palliativpatienten werden zum größten Teil initial mit kurativem 
Therapieziel behandelt. Erst im Laufe der Behandlung erfolgt eine 
Therapiezieländerung von kurativ auf palliativ. In unserer Studienpopulation wurden 
so z.B. 80,5% der Patienten der Kategorie 1 (‚kurative Therapie möglich, kann aber 
scheitern‘) der Klassifikation lebensverkürzender Erkrankungen gemäß TfSL (Together 
for Short Lives) (88) zugeordnet. Im Vergleich dazu liegt der Anteil von Patienten der 




lediglich ca. 40%.“ [zitiert aus (86), eigene Publikation]  Die mediane Überlebenszeit 
von Neugeborenen nach Therapiezieländerung auf eine palliative Behandlung lag in 
einer retrospektiven Analyse von Hellmann et al. (2016) (87) im Median bei nur einer 
Stunde.  
 
„Diese Zahlen verdeutlichen sehr klar, warum Palliativversorgung von Neugeborenen 
hauptsächlich innerhalb der stationären Versorgungsstrukturen von Perinatalzentren 
stattfindet und eine Entlassung betroffener Kinder in die ambulante Betreuung nur wenigen 
Fällen [(in unserer Studie weniger als 10%); Anmerkung des Autors] vorbehalten ist.“ [zitiert 
aus (86), eigene Publikation] 
 
In der letzten in dieser Arbeit vorgestellten Studie wurde der Fokus auf ein medizinethisches 
Thema gelenkt: Entscheidungsfindungen in der Neonatologie am Ende des Lebens und im 
Wandel der Zeit. 20 Jahre nach der ersten europaweiten Studie zu diesem Thema (76) wurden 
erneut Neonatologen zu Aspekte der ethischen Entscheidungsfindung in „End-Of-Life“-
Situationen auf neonatologischen Intensivstationen und der Einbezug der betroffenen Eltern in 
ebensolche befragt. Die Ergebnisse wurden mit den Daten von 1996 verglichen (35,79,89).  
Die 2016 erhobenen Daten unter Neonatologen aus Deutschland, Österreich und der Schweiz 
zeigten eine signifikante Veränderung sowohl in der persönlichen Einstellung unter 
deutschsprachigen Neonatologen als auch in der von ihnen berichteten Praxis in ihren Kliniken. 
Grundsätzlich scheint heute der „Verzicht auf lebensverlängernde Maßnahmen“ (Beatmung, 
Gabe von Katecholaminen, kardio-pulmonale Reanimation, …) bei Neugeborenen mit 
lebensverkürzenden bzw. -bedrohlichen Erkrankungen eine selbstverständlichere Option 
darzustellen als noch Mitte der 90er-Jahre. Zwei Faktoren könnten diese Veränderung erklären:  
Erstens wurden seit der EURONICS Studie in allen europäischen Ländern ethische 
Handlungsempfehlungen und gesetzliche Vorgaben in Form von Gesetzen und 
berufsrechtlichen Richtlinien zu den o.g. Themen neu publiziert bzw. in Einklang mit den 
Ergebnissen der EURONICS Studie aktualisiert (71,90–94). Die Erstellung dieser Dokumente 
ging mit einer lebhaften Debatte in der pädiatrischen Community über „Indikationsstellung 
medizinischer Maßnahmen“, „Einbezug von Eltern in Therapieentscheidungen“, „rechtliche 
Grundlagen im Rahmen von Therapiezieländerungen“ und „Sterbehilfe und Sterbebegleitung“ 
einher (95,96). Dies mag dazu geführt haben, dass auch unter Neonatologen die Bereitschaft, 




gestiegen ist. Zudem wurden medizinethische und medico-legale Aspekte in relevantem Maße 
in die Ausbildungscurricula für Medizin aufgenommen (97–99). Themen wie 
„Therapiezielfindung“, „Erstellung eines Therapieplanes im besten Interesse des Patienten“, 
„Advance Care Planning“, „Palliativmedizin“, etc. haben dementsprechend auch für Lehrende 
und Studierende einen deutlich höheren Stellenwert als noch vor 20 Jahren.  
Zweitens erklären die aktuellen Leitlinien der medizinischen Fachgesellschaften in den 
untersuchten Ländern (7,77,78) den Verzicht bzw. die Beendigung einer lebenserhaltenden 
Therapie bei Neugeborenen für ethisch und medizinisch angemessen, wenn andernfalls nicht 
mehr im besten Interesse des Kindes gehandelt wird. Diese klare Positionierung in den 
nationalen Leitlinien könnte die Sorge vor juristischen Folgen im Falle einer 
Therapiezieländerung bei medizinischen Entscheidungsträgern deutlich vermindert haben.  
Das zweite entscheidende Ergebnis dieser Umfrage war, dass unter Neonatologen seit den 
1990er Jahren die Bereitschaft signifikant gestiegen war, Eltern in Therapieentscheidungen am 
Lebensende für ihr Kind aktiv mit einzubeziehen. Das Konzept des shared decision making in 
der Neonatologie (100,101), welches auch in den nationalen Leitlinien aller drei untersuchter 
Ländern explizit gefordert ist, ist somit nachweislich auch im praktischen Alltag 







 Schmerzmessung bei Neugeborenen mittels Schmerzskalen stellt Behandlungsteams 
vor große Herausforderungen. Neben den klassischen, multimodalen 
Fremdbeurteilungsskalen, welche in der Regel eine Erfassung von Vitalparametern 
mittels Monitoring erfordern, stellt der adaptierte Einsatz der pädiatrischen 
Schmerzskala „Faces Pain Scale – Revised“ eine einfache Alternative dar. Größter 
Vorteil ist hier der mögliche Verzicht auf das vor allem im ambulanten Setting 
umständliche Messen der Vitalparameter.  
 Neugeborene, die unmittelbar nach der Geburt im Kreißsaal versterben, erhalten 
signifikant weniger Opioide im Rahmen einer Sterbebegleitung als Kinder, die auf 
neonatologischen oder pädiatrischen Intensivstationen sterben. Dieser Unterschied ist 
nicht in einer generellen medizinischen Unterversorgung begründet, sondern in 
andersartigen Sterbeprozessen aufgrund unterschiedlicher zum Tode führender 
Erkrankungen bzw. physiologischer Zustände (z.B. extreme Unreife bei 
Frühgeborenen). Dem Einsatz nicht-pharmakologischer Maßnahmen der 
Symptomkontrolle kommt daher im Rahmen einer primären Palliativversorgung von 
Neugeborenen unmittelbar nach der Geburt eine große Rolle zu. Die Hauptbelastung 
für medizinisches Fachpersonal im Rahmen einer Palliativversorgung im Kreißsaal liegt 
in der psychologischen Betreuung der Eltern und nicht in der medizinischen Betreuung 
der Kinder. Dies sollte bei der Erarbeitung von Weiterbildungskonzepten für 
medizinisches Kreißsaalpersonal berücksichtigt werden.  
 Konzeptionell ist zwischen zwei unterschiedlichen Gruppen neonatologischer 
Palliativpatienten zu unterscheiden: (1) Von Geburt an palliativ betreute Kinder (von 
denen rund ein Drittel kurz nach der Geburt schon im Kreißsaal versterben); (2) 
zunächst mit kurativer Intention betreute Kinder, bei denen es während des klinischen 
Verlaufs auf der Neugeborenen-Intensivstation zu einer Therapiezieländerung kommt. 
In beiden Fällen findet die palliative Betreuung im Krankenhaus statt, sei es im 
Kreißsaal oder auf der Neugeborenen-Intensivstation. Die in anderen Bereichen der 
Pädiatrie verwandte TfSL-Klassifikation („Together for Short Lifes“) wird vor allem 
den primär palliativ betreuten Neugeborenen nicht gerecht, so dass die Schaffung einer 




Verlagerung des Versterbens und der palliativmedizinischen Betreuung in die 
Häuslichkeit wird für diese Patienten nur in wenigen Ausnahmefällen möglich bleiben.  
 Persönliche medizinethische Einstellung von ärztlichen Entscheidungsträgern und 
Aspekte der praktischen Patientenversorgung unterliegen einem steten Wandel über die 
Zeit. Dies ist auch nachweisbar für hochkomplexe Themen wie „Ethische 
Entscheidungsfindung in End-Of-Life-Situationen auf neonatologischen 
Intensivstationen“ und „Einbezug betroffener Eltern in Entscheidungsprozesse am 
Lebensende“. Internationale wissenschaftliche Projekte wie die EURONICS Studie 
Mitte der 90er-Jahre haben entscheidend zum Nachdenken über „schwierige“ bzw. 
„offene“ medizinethische Probleme in der Fachöffentlichkeit beigetragen. Offener 
gesellschaftlicher Diskurs, das Erarbeiten und Einführen von nationalen medizin-
ethischen Leitlinien sowie die stetige Anpassung von Ausbildungscurricula haben in 
Folge das Potential, wichtige Impulse für die gesellschaftlich geforderte 
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